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Prevalens av hjemmerespiratorbehandling

I Norge

Sammendrag

Bakgrunn. Bruken av hjemmerespira-
tor er gkende i Norge. Det skjer uten
at det foreligger klare internasjonale
eller nasjonale retningslinjer for
oppstart eller gjennomfgring av slik
behandling. Nasjonalt register for
hjemmerespiratorbehandling ble star-
tet i 2002. | denne artikkelen beskrives
omfang av og regionale variasjoner

i hjemmerespiratorbehandling.

Materiale og metode. Studien er basert
pa data registrert i Nasjonalt register
for hjemmerespiratorbehandling i peri-
oden 1.1.2002-31.12. 2007.

Resultater. | tidsrommet 2002-07
registrerte 31 sykehus 1 282 hjemme-
respiratorpasienter - 133 barn (61,7 %
gutter) og 1 149 voksne (54,3 % menn).
Aldersspredningen var 5 md.-93 ar.
19 % av barna og 7 % av de voksne var
trakeostomert. Prevalensen av hjem-
merespiratorbehandling per 31.12.
2007 var 19,9/100 000 innbyggere.
Prevalensen varierte hos barn fra 1,8/
100 000 (Helse Ser-@st) til 5/100 000
(Helse Nord), hos voksne fra 13/100 000
(Helse Midt-Norge] til 31/100 000
(Helse Nord). Det var store variasjoner
mellom de enkelte helseregioner nar
det gjaldt forekomst av hjemmerespi-
ratorbehandling i ulike sykdomsgrup-
per.

Fortolkning. Studien viste store regio-
nale variasjoner i hjemmerespirator-
behandling til barn og voksne. Ulik bruk
av slik behandling gir et uforutsigbart
og geografisk varierende tilbud til
pasientene.
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Hjemmerespiratorbehandling kan vere et
godt alternativ for pasienter med kronisk re-
spirasjonssvikt pa bakgrunn av hypoventila-
sjon. Utredning og iverksettelse av behand-
lingen gjores av barneleger, lungeleger og
anestesileger. Nevrologer er viktige sam-
arbeidspartnere ved nevrologisk grunnlidel-
se. Utgiftene pa helseforetaksniva skriver
seg fra sykehusopphold, utstyr og forbruks-
materiell.

Omfanget av hjemmerespiratorbehand-
ling i Norge og i de fleste andre land har vert
lite kjent. I to studier har man forsekt a kart-
legge prevalensen av slik behandling i en
rekke europeiske land (1, 2). Konklusjonen
i begge var mangelfull oversikt og at esti-
merte prevalenstall trolig var for lave i de
fleste land.

Prevalensen av hjemmerespiratorbehand-
ling i 2001-02 varierte fra 3,4/100 000
(Irland) til 17/100 000 (Frankrike) (2).
I Sverige (prevalens 10/100 000) har man
hatt et nasjonalt register for hjemmerespira-
torbehandling siden 1996 (3), i Norge siden
2002.

Pasientgruppen er heterogen nér det
gjelder diagnoser, alderssammensetning og
prognose. Forbedret livskvalitet og livsfor-
lengelse, eller livsopprettholdelse, er mal-
settingene for behandlingen.

De medisinske kriteriene for oppstart er
ikke veldefinerte (3), og ikke i noe europeisk
land er det klare retningslinjer og behand-
lingsstrategier for hjemmerespiratorbehand-
ling (1, 2). Hensikten med denne studien var
a kartlegge omfang av og regionale variasjo-
ner i hjemmerespiratortilbudet for barn og
voksne i Norge.

Materiale og metode

Nasjonalt register for hjemmerespirator-
behandling ble opprettet og satt i funksjon
1.1. 2002 av Nasjonalt kompetansesenter for
hjemmerespiratorbehandling (NKH). Re-
gisteret eies av Lungeavdelingen ved Hau-
keland universitetssykehus og finansieres av
Helse Vest RH. Det er godkjent av Datatil-
synet og av regional komité for medisinsk
forskningsetikk (REK), som ogsé har god-
kjent denne studien.

Registeret inkluderer pasienter som er
varig avhengig av ventilasjonsstette hele
eller deler av degnet. Behandlingsmetoden
er positivt luftveistrykk med to ulike nivéer
(bilevel positive airway pressure ventilation,
BiPAP) med innstilt respirasjonsfrekvens
(spontaneous-timed modus) eller trykk- og/
eller volumkontrollert respirator. Respira-
tortilslutningen kan skje via maske/munn-
stykke eller via trakeostomi (2—4). Inklu-
sjonskriteriet for barn under 18 ar omfatter
ogsa dem som bruker kontinuerlig luftveis-
overtrykk (continuous positive airway pres-
sure ventilation, CPAP). Voksne brukere av
CPAP-ventilasjon og pasienter med BiPAP-
ventilasjon pa grunn av obstruktiv sgvnapné
er ikke inkludert i registeret.

Innsamlede data fra sykehus i Norge er
basis for registeret. Et standardisert sporre-
skjema (5) fylles ut av behandlende lege
eller delegert sykepleier. Pasienter som star-
tet behandlingen for opprettelsen av registe-
ret kan bli etterregistrert pa et forenklet
skjema. Studien omfatter opplysninger om
kjenn, alder, hoveddiagnose, behandlings-
metode, ventilatortilslutning og helseregion
innrapportert i perioden 1.1. 2002—-31.12.
2007. Sammen med rapport om status for
virksomheten ved det enkelte sykehus sen-
der registeret arlig ut (fra 2006) et standardi-
sert oppfelgingsskjema som skal utfylles av

Hovedbudskap

m Prevalensen av hjemmerespirator-
behandling i Norge per 31.12. 2007
var 19,9/100 000

m Det foreld et stort antall grunnlidelser
hos bade barn og voksne

m De fleste pasientene (92 %) hadde
maske som ventilatortilslutning

m Det var store regionale variasjoner
i indikasjonsstilling og i bruk av hjem-
merespiratortilbudet
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pasientansvarlige leger. Skjemaet har en
post for avsluttet behandling/dato for ded.
Registreringen er frivillig for den enkelte
pasient, og det er krav om skriftlig informert
samtykke. Pasientinformasjonsskriv og sam-
tykkeerklering er elektronisk tilgjengelig
(5). Registerdata t.o.m. 31.12. 2007 ble kva-
litetssikret ved at leger ved alle sykehus,
ogsa sykehus som ikke hadde rapportert
pasienter, ble kontaktet (telefonisk eller
via elektronisk post). Dette for & sikre kom-
plett rapportering, supplere mangelfullt ut-
fylte skjemaer og innhente oppfolgingsskje-
maer.

Tundersekelsen har vi gjort deskriptiv sta-
tistikk ved hjelp av frekvenstabeller. Preva-
lens av hjemmerespiratorbehandling per
31.12. 2007 angis som antall pasienter med
pagdende behandling/100 000 innbyggere.
«Barny ble definert som dem som var < 18
ar ved behandlingsstart, «voksne» dem som
var > 18 ar.

Resultater

31.12. 2007 hadde 31 sykehus meldt hjem-
merespiratorpasienter til registeret. De 12
storste sykehusene i landet hadde rapportert
90 % av pasientene, 11 sykehus hadde rap-
portert under fem pasienter hver. Totalt
1 282 pasienter (55,1 % av hannkjenn) var
innmeldt, derav 133 barn (61,7 % gutter).
Hos barn var aldersspredningen 5 md.—17 ar
(gjennomsnitt atte ar), hos voksne 18—93 ar
(gjennomsnitt 58 ar). Av totalpopulasjonen
var 301 pasienter (56,5% av hannkjenn)
med behandlingsstart 1961-2001 etterregi-
strert pa forenklet skjema, derav 49 barn
(59,2% gutter) og 252 voksne (56,0%
menn).

Innen utgangen av 2007 var ti av barna
dade (7,5 %), fem (3,8 %) hadde avsluttet be-
handlingen og 118 (88,7 %) var fortsatt under
behandling, av de voksne var det 252 dede
(21,9%), 72 (6,3 %) hadde avsluttet behand-
lingen og 825 (71,8 %) var fortsatt under be-
handling (fig 1). Prevalensen av hjemme-
respiratorbehandling per 31.12. 2007 var
19,9/100 000, for barn var den 2,4/100 000.

I barnegruppen ble 40 diagnoser regi-
strert, derav 29 diagnoser hos kun ett barn
(tab 1). Hos voksne ble det innmeldt 30 for-
skjellige diagnoser (tab 2).

I totalpopulasjonen hadde 7,8 % ventila-
tortilslutning via trakeostomi, de resterende
92,2 % ble ventilert via maske. Av barna ble
18,8 % ventilert via trakeostomi, av voksne
6,5 %. Amyotrofisk lateral sklerose (ALS)
(n=22), Duchennes/Beckers muskeldyst-
rofi (n = 13) og hey ryggmargsskade/tverr-
snittslesjon (n = 12) var de vanligste diagno-
sene i trakeostomigruppen. Alle pasienter
med stabil kronisk obstruktiv lungesykdom
(kols) og adipositashypoventilasjonssyn-
drom ble ventilert via maske. Av barna var
det hos 69,9 % BiPAP-ventilasjon, hos 3,8 %
CPAP-ventilasjon og hos 26,3 % trykk- og/
eller volumkontrollert respirator, av de
voksne benyttet 88,3 % BiPAP-ventilasjon
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Figur 1 Hjemmerespiratorbehandling for al barn og b) voksne i perioden 2001-07 i Norge. Voksne

og 11,7 % trykk- og/eller volumkontrollert
respirator.

Hos barn varierte prevalensen av hjem-
merespiratorbehandling fra 1,8/100 000 i
Helse Ser-@st til 5/100 000 i Helse Nord,
hos voksne fra 13/100 000 i Helse Midt-
Norge til 31/100 000 i Helse Nord (fig 2).
Ved nevromuskulere sykdommer varierte
hjemmerespiratorbruken fra 8,1/100 000 i
Helse Midt-Norge til 14,5/100 000 i Helse
Nord, forekomsten ved adipositashypoven-
tilasjonssyndrom varierte fra 3,1/100 000 i
Helse Midt-Norge til 8,8/100 000 i Helse
Nord. Prevalensen av hjemmerespirator-
behandling ved stabil kols var hayest i Helse
Nord (4,4/100 000) og i Helse Ser-@st (4,2/

100 000). Helse Midt-Norge hadde, uavhen-
gig av diagnose, lavest prevalens av hjem-
merespiratorbehandling (fig 3). Etter sam-
menslding av tidligere Helseregion Ser og
Helseregion @st kamufleres geografiske va-
riasjoner i hjemmerespiratortilbudet innad i
Helse Ser-Ost, spesielt i forhold til enkelt-
diagnoser som stabil kols (i @st prevalens
2,3/100 000 og i Ser prevalens 7,5/100 000)
og adipositashypoventilasjonssyndrom (i Ost
prevalens 2,3/100 000 og i Ser prevalens
8,8/100 000).

Diskusjon
Var studie har vist at pasientgruppen som fér
hjemmerespiratorbehandling er mangeartet
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Figur 2 Hjemmerespiratorpasienter fordelt pa de ulike helseregioner
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Tabell 1 Arsak til oppstart av hjemmerespi-
ratorbehandling hos barn (133 barn totalt)

Diagnoser Antall (%)
Spinal muskelatrofi [SMA)! 27 (20,3)
Duchennes muskeldystrofi 20 (15,0)
Annen muskeldystrofi 13 (9,8)
Idiopatisk skoliose/skjelett-

dysplasi 7 (5,3)
Sentralt hypoventilasjons-

syndrom 7 (5,3)
Lungeparenkymsykdom 6 (4,5)
Cerebrale misdannelser 5 (3,8)
Hjerneskade 5 (3,8)
Degenerativ hjernesykdom 5 (3,8)
Hgy ryggmargsskade/

tverrsnittslesjon 4 (3,0)
Mitokondriell sykdom 3 (2,3)
Polynevropati (1,5)
Andre indikasjoner? 29 (21,6)

' Symptomdebut etter forste levemaned
2 For 29 diagnoser var kun ett barn registrert

nar det gjelder diagnoser og alderssammen-
setning. De fleste brukere hadde maske, ikke
trakeostomi, som ventilatortilslutning. Flere
barn enn voksne var trakeostomerte. Studien
viste at det var store geografiske variasjoner
bade hos barn og hos voksne og i omfang og
diagnoser. Behandlingsindikasjonene var
mange, men heller ikke nar det gjaldt de
vanligste diagnosene var det samsvar mel-
lom bruken av hjemmerespirator i de ulike
helseregionene.

I tidligere studier har man pépekt betyd-
ningen av nasjonale registre for & fa hold-
bare prevalenstall over hjemmerespirator-
behandling (1, 2). I Eurovent-studien var
prevalensen av slik behandling i Norge 7,8/
100 000 (2). Oppdaterte prevalenstall fra
andre europeiske land er ikke publisert, men
vi vil anta at det har veert vekst ogsa i andre
land siden 2001-02 (2). Data fra det svens-
ke registeret viste okning i prevalens av
hjemmerespiratorbehandling fra 6,2 til 10,5
fra 1996 til 2002 (3), og i dag er prevalensen
18/100 000 (personlig meddelelse Bengt
Midgren, Andningssviktregistret Swede-
vox). Behandlingstilbudet kan vare kost-
bart, noe som kan bidra til et varierende til-
bud i ulike land avhengig av hvordan helse-
forsikringen er ordnet.

Ogsé i andre land har det vert pavist store
regionale forskjeller. En seks ars longitudi-
nell prospektiv studie fra det svenske regis-
teret for perioden 1996—-2001 viste en ok-
ning i prevalens av hjemmerespiratorbe-
handling fra 14/100 000 til 22/100 000 i
ett fylke, mens den i et annet fylke okte fra
1/100 000 til 4/100 000 (3). I Norge er det
ikke geografiske variasjoner i sykdoms-
panorama, men andre forhold kan pavirke
forekomst og ulikheter i bruk av behand-
lingstilbudet. Grunnsykdommen er vesent-

2096

lig, men ogsa hvordan respirasjonssvikten
blir identifisert og fulgt opp. Pasientselek-
sjon og indikasjon for hjemmerespiratorbe-
handling kan variere ut fra den enkelte leges
kunnskap om, erfaring med og holdning til
behandlingen. Ved mange sykehus behand-
ler man sveert fa eller ingen pasienter — det
kan vere uttrykk for at behandlingstilbudet
ikke gis selv om medisinskfaglig indikasjon
skulle veere til stede.

Tradisjonelt har voksne hjemmerespira-
torpasienter hatt restriktiv ventilasjonsinn-
skrenkning pa bakgrunn av stabile ekstra-
pulmonale tilstander (skoliose, postpolio-
syndrom) og langsomt progredierende
nevrologisk sykdom. Dokumentasjon pa
nytteverdien av behandlingen er klart storst
i disse gruppene (6), og ut fra dagens kunn-
skap ber disse pasientene prioriteres. For pa-
sienter med amyotrofisk lateral sklerose er
det god dokumentasjon pa behandlings-
effekt ut fra overlevelse, palliasjon og bedret
livskvalitet (4), selv om overlevelsen er la-
vere enn hos andre hjemmerespiratorpasien-
ter (7). Tidspunkt for oppstart av hjemme-
respiratorbehandling hos disse pasientene
bor i sterst mulig grad veere planlagt, og det
bor diskuteres pé forhdnd hvorvidt man skal
velge trakeostomi som ventilasjonstilslut-
ning. Masketilpasning kan vere en utford-
ring ved bulbar affeksjon hos pasientene,
men flere studier viser bedret livskvalitet og
hoyere overlevelse ogsd ved maskebehand-
ling (8, 9).

Gjennom de siste ti drene har det i flere
land, ogsé i Norge, vert en endring i pasient-
seleksjonen nar det gjelder voksne (10), med
okende hjemmerespiratorbehandling ved til-
stander som adipositashypoventilasjonssyn-
drom (11) og stabil kols (12). Ubehandlet
har pasienter med adipositashypoventila-
sjonssyndrom stort forbruk av helsetjenes-
ter, okt morbiditet og tidligere mortalitet
(13). Nytteverdien av hjemmerespiratorbe-
handling med ventilasjon via maske er godt
dokumentert — med bedring i objektive va-
riabler (bedre nattlige blodgassnivéer og re-
dusert REM-sgvnhypoventilasjon), bedret
livskvalitet og heyere overlevelse (14).

Pa grunn av dérlig kvalitet pd mange stu-
dier er det vanskelig & trekke holdbare kon-
klusjoner om indikasjon for hjemmerespira-
torbehandling ved stabil kols (15). I to store
internasjonale oversiktsartikler (12, 15) har
man konkludert med at ventilasjon via maske
hos stabile kolspasienter i randomiserte stu-
dier over 1-2 &r verken har vist reduksjon i
antall sykehusinnleggelser, effekt pa lunge-
funksjon, gassutveksling, respirasjonsmus-
kelstyrke, sevnkvalitet eller fysisk toleranse
(6 min gangtest) og at behandlingstilbudet
ikke rutinemessig ber gis denne pasientgrup-
pen. Ut fra dagens dokumentasjon ber denne
anbefalingen vaere veiledende.

Medisinske kriterier for oppstart av hjem-
merespiratorbehandling ma vere veldefi-
nerte og basert pa holdbare forskningsmes-
sige konklusjoner forankret i en nasjonal

Tabell 2 Arsak til oppstart av hjemmerespi-
ratorbehandling hos voksne (1 149 voksne
totalt)

Diagnoser Antall (%)
Stabil kronisk obstruktiv

lungesykdom (kols) 272 (23,7)
Adipositashypoventilasjons-

syndrom 250 (21,8)
Amyotrofisk lateral sklerose

(ALS) 108 (9,4)
Postpoliosyndrom 102 (8,9)
Fascio-scapulo-humeral

dystrofi/limb girdle muscu-

lar dystrophy 28 (2,4)
Annen muskeldystrofi 28 (2,4)
Idiopatisk skoliose/skjelett-

dysplasi 27 (2,3)
Hoy ryggmargskade/tverr-

snittslesjon 26 (2,3)
Tuberkulosesekvele 26 (2,3)
Dystrophia myotonica 26 (2,3)
Cheyne-Stokes-respirasjon 25 (2,2)
Duchennes/Beckers mus-

keldystrofi 23 (2,0
Sentralt hypoventilasjons-

syndrom 22 (1.9)
Spinal muskelatrofi (SMA) 14 (1,2)
Multippel sklerose 13 (1,1
Lungeparenkymsykdom " (1,0
Polynevropati 8 (0,7)
Hjerneskade 8 (0,7)
Cystisk fibrose 4 (0,3)
Cerebrale misdannelser 3 (0,3)
Mitokondriell sykdom 2 (0,2)
Degenerativ hjernesykdom 2 (0,2)
Andre indikasjoner? 121 (10,4)

! Symptomdebut etter fgrste levemaned

2 Pulmonal hypoplasi, diafragmaparese, lunge-
stralefibrose, sklerodermi, asbestose og andre

konsensus. Nasjonalt kompetansesenter for
hjemmerespiratorbehandling er bygd pé en
nettverksmodell med medarbeidere i alle
helseregioner. P4 sikt vil dette bidra til at
kompetansen innenfor denne behandlings-
formen blir mer jevnt fordelt mellom regio-
nene. En tydelig ansvarsfordeling regionalt
kan fore til en enhetlig praksis og heyere
kvalitet pa tjenesten. Spersmal om best mu-
lig ressursutnyttelse er viktig. Hvorvidt be-
handlingen startes opp akutt eller planlagt
vil kunne gi store utslag nér det gjelder leng-
den pé sykehusoppholdet. Velger man tra-
keostomi ved hjemmerespiratorbehandling,
blir omsorgen svert ressurskrevende sam-
menliknet med ventilasjon via maske. Spe-
sialisthelsetjenesten ber tidlig ta kontakt
med forstelinjetjenesten nar behandlingen
krever pleie- og omsorgstjenester eller tilret-
telegging av forholdene i hjemmet. Trakeo-
stomerte, spesielt pasienter med raskt pro-
gredierende sykdom, har et stort pleiebehov
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som kan medfere en betydelig utfordring for
forstelinjetjenesten, bade ekonomisk og nar
det gjelder tilgang pa kompetent personell.
Dette er forhold som kan innvirke pa ulik-
heter i behandlingstilbudet.

For at Nasjonalt register for hjemmerespi-
ratorbehandling skal kunne brukes til forsk-
ningsformal er det viktig at opplysningene
er komplette og korrekte nar det gjelder
gruppen hjemmerespiratorpasienter. Som
ledd i motiveringen for & registrere pasienter
har registeret siden 2006 sendt arlige regio-
nale rapporter til alle sykehus som har meldt
inn pasienter. Kompetansesenterets medar-
beidere i alle helseregioner har ogsd som
oppgave a informere om og motivere for
registrering, bade blant kolleger og overfor
pasientene. Registeret er samtykkebasert,
noe som kan vanskeliggjore komplett inn-
rapportering. Ved direkte kontakt med alle
sykehus var det ingen leger som opplyste at
pasienter ikke ga samtykke til registrering,
men noen leger sa at de i en travel hverdag
ikke hadde tid til & fylle ut skjemaer. P4 bak-
grunn av opplysninger fra behandlende le-
ger er anslagsvis opp mot 90 % av hjemme-
respiratorpasientene registrert, og det er in-
gen holdepunkter for & tro at registreringen
er mer komplett i noen helseregioner enn i
andre. Det var heller ingen variasjoner mel-
lom helseregionene i forhold til hvor full-
stendig hvert enkelt skjema var utfylt. Sam-
arbeid mellom sykehusenes medisinsktek-
niske avdelinger og Nasjonalt register for
hjemmerespiratorbehandling ved at man
rapporterer utlevering av utstyr kan vare én
mate 4 oppna sd komplett innrapportering
som mulig.

Oppgitte interessekonflikter: Ingen
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